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iSAMENVAm1NC;I 
Het doel van de studie: waarover dit p f s c h i f t  rappcwmrt, is m I & g :  bep&i@: 
vain de b~iemiiinantien van de stness van ouders &e M m n  kind met een nrremmde- 
fi&e handicap grootbrengen en evaluatie van rwnte-jk m e e l &  ErLulpamen in 
de mrg- en r%ens~erlening ten behoeve vm memen met een vwsWeJijke hm&- 
cap. 
In huofdstuk 1 wordt het eerste, theaxietisch gecyritinteerde gedeelte van. het onder- 
mek kort aan de orde geskid door de introductie van in trmaietionele, cognilliei- 
fenometrolagische theorie over emoties, stress en caping vm ~~d S.  L m c .  
Tevens wadt kort ingegaan op het tweede, meer op de prktijk guiehke gedeelite 
van het orrdlemk dmr een kschijving van ontwikkelingen in de gezondheidszorg 
a ls  geheel en de zwak;sinnigemrg in hel bijamder. Vanaf de jmni zestig hehlben 
deze ontw~elingen ertoe bijgedragen d8t stee& meer ouders hun ylersLanidieilijk 
gehandicapte t e d  in het eigen gezin willen grootbrengen. Ouders van een view 
lijk gehmdicapn land zijn lange tijd als een homogene: p p  bweschouwd, wier 
psychisch onwelbevinden als een anvemijdelijkjke reactie op de geilboorte van &t kind 
werd opgevat. Sinds de zeventiger jaren trachten rnndemoeiE!e~ onder andere m m  
3nanleidwig van Lazanis' s$ressth~rie inzicht L venverven in de vemcMlen in stress; 
klissen deze ouders die in de praktijk te mmtateren zijn. 
Hoofdstuk 2 gaat dieper W op Lazariuis' s.lressWfie. Volgens Laams is er sprake 
van psychalogische stress wanneer iemmd inschat dat een specifieke sibatia of 
gebeurtenis de hulpmiddelen die hem of haar op &t moment ter beschikking stam, 
te zeen klast of overschrijdt en wamer deze situiaûie d gsburtenas ia de mgîitieve 
taxatie van de persoon ini hesitie zijn af kar  welbeden bedrei@. Ma een 
bespreking van vele onderzoeken die op basis van de ideeën van Lmms en zijn 
groep vw medewerkers zijn uitgevoerd, wordt vastgesteld dat er weinig duidelijk- 
heid en eensllernml@eid tresmt Crrntmnt de defdaring ien in kt verlengde damm 
de caperatimdisemg van belangrijke ekmnkn uit L a m s t  Uicolrie, zoals ~agniîieve 
agipraisd, wcophg en hdpbronnen, w ~ ~ l d e r  utü i tah  bronnen, persaodijkheidgken- 
merken m sociale steun. Boveden acht Lazanis een zeer grote temv~keid 
variiataebn van hlmg vwr de d&ornslen van sCresm%$epilpil Dat maakt Wn 
theorie inhoudelijk a~mkkelijk, m a  hmft er tevens toe: bijg&qjem &t ontdem- 
kers mmsital slechts een beperkt gedeelte van de totaiale theorie hstudem. Qver de 
wijze wamp een specifieke gekmtenis of sibalie uikindelidk de uitkonaistem van 
smssprwssen kinvloedenen, is h ook weinig met zekerheid te rlouorspellea. 
h bfdsmk 3 warden explaratief drie hibrtmhisch gmnlende slressmadelleni 
apgeskld ten aanzien van smss bmj ouders van een kind met een wen-eluke 
hmdlcap. met eerste leogektecli eimiusismodg.1 vedenteht daii de mak w 
cammte problemen elilrmn, i.c. gezhs~e3istonng~ p t W e k  dn&, pmblemem met 
&wekking lot de p m e r  en mgen over de ointarifielhg van de d r i e  kinderen h 
ijk is ~an: (a) uv 
slacht, lmf~jd, elijk 
@l 
kmerkiken van de ouders, i.c. hm Ieertijd, smide Hncce/opPei$irigsnivem en zelf- 
wwdedg;  edof (c) kenmierha met k m f i g  tot de andere M e r e n  in k t  gelcnn, 
i,c. hm Imf'tljd, aantal, relatie met hm @ W c a p w  bzwr af zus en de plaats van 
kt gehaurdicapk kind in de M e m j .  in  dgit model wmdt tevens verdemiteld dat 
het ui&indelijk psycha3somatis~h welkvhkn van m&= direeb &&elijk is van 
hm mmrete prdlenren ea direct of 1 van kenmerken van het verst~ei i jk  
gehandicap& Md, dg: wders edof de andere &derm. 
irm het tweede m&l, k t  wpingm-diel, ~ o r d t  veronde~teld dal de wijze iemop 
auder% in het dgeenneen reageren op hun p~&1emen naast de deteaminan&rr uit het 
basismodlel eveneeris gerelamrd is m hun psychostrmatjsch welbevinden. Het derde 
mdel, het stliciale-steunm&e11, verorr&rsklt tenslotte dat de mbedldumrg van erwders 
in sociale netwerken edof de sihjmtieve ervarhg dmr de gociale omgevb 
onderskmd te worden, naast de demmhankn uit het batsism&l eveneens geasso- 
cieerd is met hun psychosoma~sch welkvinden. 
Hoofdstuk. 4 gaat nader in op recente ontwi&elingnen IJ1 de mrg- en dienstverlening 
ten behoeve vruin mensen met een vergtandelijke handicap en bet gezin wamm zij 
behoren. brs t  wm&n enkele icnelpwka belicht ini de sti-uclwur en het' functioneren 
vaui de zw*mgemrg die de deelnemers aiani de Confe~ntie G e h k g e l e l h g  
(1977) d s  obstakels neemden voor het &&s gootbrengen van eeni &d met een 
verstmdelijke handicap: de afsbmmhg van het hulpaanw op de hulpwaag, de 
smenlrfuug in het huilpaanbod, de houding van hulpverleners en ouders tegenover 
eikkaas en enige lacunes in de hulpverlening, namielijk ten awien van hulp bij de 
opvoeding van heb verslandelijk gehmdicapte &d, hulp R i j  prdctische problemen en 
tijdelijke opvang van, hel kind buiten het gezin. Dit hmfdst& gaal voorts in op de 
maatregelen en nota's warnee de overheid sinds 1978 heeft getracht vorm te geven 
aan ham &leid ten aanzien van memen met een versmdelijke hmfiEi~ap. Ikze 
hebben ertoe bij-hagen dal een klaunMjk d e l  van de belemmeringen voor ouders 
om hum b d  thuis: op b voeden, in de lmp van de jaren tachtig zijn opgehelwien. 
H o o E d s ~  5 beschrijft de organisatie, de doelskliingen. en d w l p p e n  en de 
werkwij= van drie mieuwe romen van geiiUishgeleihg die vanaf de zeven:nEjgm 
j a n  zijn ontstaan. PsIEmsch Pedagogische Gezinsk-lei~g (PPG) tracht de 
&aa&slchr van ouders te dmn tmnemen door ve rpom urn hun apv&gscam- 
petende en probleemaplossend vermogen. k m  hulp wordt aangevraagd daar err 
tocgcwezen ;aan ouders die vragen en, piroblemen hebben ten aanaien van de opvoe- 
ding van en de omgang met her versmdelijk gehandicapte kind. Rraktlsche Thuis- 
hulp (PT) macht de draaglast vara ouders (~jdelljk) te vennirderew, dmr hm hulp te 
bieden bij prnrkbëische problemen, zads oppas, bezigheadlsbegelemding vaar het h d  en 
hulp bij de lichamelijke vcenorging van het kind. Weekendopvan8 (WO] tra& de 
idraaglast. van ouders te vem-ideren door hel gehandicap@ kindl m nu en dan een 
wwhiakd h aen vertmPaewde omgelphg b laten b g e m  Op brnis vm de yrin- 
gen van deze Mpomera zijn h p t k s e s  opgesteld ten n d e n  xm de kernerken 
van de die de respectievelijke hulwomen mmgm en die effecten urn die 
MP OP s van mdew en Q de&minan&n ervanur, 
Hmfdistuk 6 gaat in q de die Itl.;ntwUeid .dis uni de firndisiehe en de 
pmktis~k mi2agsteiliung te antwoorden, Qpl basis van s m s s h ~ t i s h  
Ijteratuw, m & m k e n  miar dem vm aea velshndelijk geErdicapg W, 
die te hestuderen EruIpomen en gesprekken met ouders en hulpvedeners is een 
uitgebreide vragenlijst ge7xzn~biweex-d. h k t  algememe gedeelte van de mgenlijst 
zijn dle thmn0:tischei cmmep&n uit de: stlrvssmiodellen geciprnti~ndlseerd~ het 
specifieke gedelte bevat mgen over de h d p w m n .  De vragenlijst is vmrgebgd 
aan ouders die zich lpmaf januari 1988 ameldden bij de bij het ondemk 
betrokken ofdeiingen Praktisch Pedagogische Gennsbuzgeleidlnp, m pmjm'twi 
Praktische Thuishulp en Weekendoipvmg alsmede aan een mntmlegroep van oudem 
die geen gebnùk van deze Ewllpvomw maakten of wilden gaan maken. Hel d-me- 
ne gedeeilte van de lijst is zowel in de vsoirmeting als in de nameting een jam later 
aan alle ouders voorgelegd. Het specifieke gedeelte Es h de wmnnetbg aan alle 
ouders vmrgelegd; in de nanieiting hebben de ouders alleen wagen bemtwmd &e 
kmkking hebiben op de hulp w a m m  -Ij gedurende k t  jaar ewmr gebruik 
maakten. De nametingen zijn in feb11~a-i 1991 afgerond gaat tevem h 
op de d y s e s  die gebruikt zijn om de magsitellingen woarden. 
Hoofdstuk 7 bevat de wsulûaleni van de analyses die zijn uitgevoerd oom na te gaim 
welke variabelen uit het basis-, wphg- respectieveiijk sociale-stemde1 de 
variantie kunnen verklaren b het psychosomatisch welbevinden van wdiem. Ten 
aanzien van het basismodel dijn met multaip1e ditxaiminant arrailyses de twasllf 
mdemhte  potentieel stressvolle kernerken van het verstandelijk gehanidic-aipte kind 
gemduceerd tot vier kenmerken die $~cassocieerd zijn met de mncrete problemen van 
ouders: extraveste gedragsgnotF1emen~ een gesiinge swiale redzaanrheid, geringe; 
swiaíe en z e l f r e ~ i d s v a a r d i ~ e n  e  een slechte IichanreEjke gezondheid. 
Voorts blijkt uit mijlltiple regress~c? mklyses dat het pspchosmatiw onwelkvMen 
van anders ptier is mamate zij meer gezinsverstorhg ervaren, ieen @eringere 
-ellhaar&&g k k n  en op een lager niveau zijn CIpgleid. Ook een grotere mab 
van g&@pablernarPiek en een geringere: smide =&adeidl van het vent-arrdeltjk 
gehatid4cqte kinti &@era bij tot kt psychosomatlsch onwelkvimwddn v m  wders en 
wel q indirecte wijze, via de gezinsverstoring die mden esvaren. 
Ten aanzien van het wpPnpcxte1 blij~kt ialaik a van de vijf onderzachte m- 
pingstijlen, i.c. een depressief wactiepatroion, sociale skm zoeken, een palliauieve 
reactie, vermijding m expressie van emoties, een toename in het lotdc percentage 
verklaarde variantie fmai bet psyczhosomabisch onwelkvinckn tol gevolg heeftt. Deze 
tmname is alleen tm te schnjveni aan de mphgstijl 'depressief mactiepa&aa,nN'. 
QCFuders die deze zepingstij1 frequenter gebruiken, blijken zich geestelijk en líchme- 
Imjk slechter te voelerai dm auders die m h d a  vaik &premiet op ppraMemen reageren, 
mgezht de omstmdighxkri watwin rij zich bvinden. Damaast rndiwnt een 
mmen uit kt brnismaclel bij Q analyse a : ~ ~  txrtnofien Dit effst komt g e k 1  
voor mkedg van &n van tie M m s ,  namelnfi saxiaie isolatie. &vmlm van 
w i d e  iwlatie zîjn, onder de ag.$mphs van k t  smide-s@made:lI ap dimte  
wijlze gerelamrd ;ran heli gws&h& en lickmelijk m w e l k d e n  vm ouders. 
Tevm valen &m zit% meer lt3erd zij meer ge-venw 
dgermi, hetgm op hhec te  wijte 
bijdraagt psy-mnuarisch mwelh~indea h tegenistelling tot hetgeen uit 
L~tmus" ming afgeleid km worhn, blijken caping en sacjiale stem mdeirs 
miet te k sckmen  tegen psychosom~sch cw1welkvinde;n w zij vm8 coc1-k 
problemen ernan.  
De hrxaf&Wen 8 en 9 bvaltten de ~suiitaten vm de maiyses die zijn drgevc~esd 
ter evaluatie van de drie Mpwmen. Uit hoofdstuk 8 komt m m  vmn dat ouders 
die Praktisch ciPed~0vgisclre iGezimkgeleihg aanmagen, zoals voorspeld, m m  
concrete problemen ervaren en zich h psycPiosomatis~h qckht slechter voelen dlan 
ouders die deze hulp niet aanwagen (mtLo1ey$oep)~ Ikze maardere belmituig is k 
verk&aaen uit de dete&atmkru die ander de assmptïes van de stressm&Elen in het 
dgmeen de stress van ouders beml&n. Dit betekent d& de p & r e  belasting van 
de auden die zich arnelden voor Praktisch Pedagogische Geícinsbegeleidhg 
uiteindelijk is te wijten aan de grote gedragspmblematiek van b verstandelijk 
gehandicapte kind. De hulpragen in deze groep betreffen de gedraigsprolb3emen vm 
het kind, zijn of ham mtwikkelingss~rnuiering, de gezinsrelaties en de ontwikkeling 
van de sociola vawdi&ederu van hel kind. 
Ouders di&. h&ti~che Thuishulp mwagen, hebben, mds verwacht, 3n het &gemm 
e m  hoog niveau van opleiding en e n v m  veel prakíisctile dreik, Ilun 
kind is weinig s m i d  v d g  en weWg ~~. &z@ ouders wagen voorn- 
melijk oppas en itsea;9@ei&kge1eim aan om hun taken te verli&ten. Ouders die 
Wwkcndopvmg mwam, blijiken, m J s  voairsipeld meer gezbverstotiirlg m 
praktische druk te ernaren en zich meer laeimrgd ite maken over de: ontwikkeling vm 
hun mdele kinderen dan ouders die zich niet vmr deze hulp aamelden. Aangezien 
er geen verschilien tussen beide groepen blijken te bestaan h de d e t e d m  vm 
deze mnmte problemen. BS niet m e m d  tiat kt psychosomatisch welkvinden 
bmj de audm die Weekendopvmg smwagen slechter is h bij de ouders im de 
c o n E o l e ~ p .  Een gedeelte vm de redenen van ouders om Weekdopvang aan te 
wagen, kmft de primaire dmlsteE3jng van de projaben Weekendopvang, i.c, 
mdemteuning van hen zelf en hun andere W e r e n  Andere ouders blijken de opvang 
v m r d  aiw ie vragen om k t  (dreigende) smiabe isalemiena van hun oudere gehad-  
c~ptxe k'& te d m h ~ k e n .  
Wnoif&& 9 &handelt de e fk ten  van en de wrdelen oven de hdpvomen. R&tisch 
Pedagogische Gezinskgeleiding blijkt de sociale redzameid en de vamdghdeni 
ten aanzien van socimB gedrag en z e l f i e h d e i d  vm de verstmdelijk gehaundlc~pie 
k.hdlemn atvuienlijk te doen toenemen. Cm: gecamht~irde verbetetingen in het 
gedrag van hiel gehandicapte kind, de zelfwaardering van <de ouders, ham gevoelem 
vm sociale isolatie, ~omtete problemen en psyi~hosomai.p3isch welbevinden zijn niet 
eenduidig aam de hdpverlenhg toe te schrijveni, in tegenstelling tot hetgeen vlaar- 
speld werd. Ouders met hulpwagen op hel gebied van de ger3iéagsproblernn~ek en de 
ontw&ehgsstimulenng van het gehandicapte kind hebben meer profijt w a n  de hdp 
élauP wders met andere hulpvragen. De ouders blijken zeer posithf k ootdellen over 
d@ inhoud en de vormgeving van hzktisch Pedagogische &zinskgeleidupg, 
Praktische ThiuiishuLp blijkt een positieve invloed te hebben op de zelfwaardiering urn 
de wders, maar reduceert hm gevoelens v m  praktische $raiX: niet, zods werd 
vmspeld. De ouders zijn redelijk tot zeer positief over de Woud en de vomgeving 
van de hulp. Weekendopvang blijkt geen aantoonbm invloed op de stress van 
ouders of de deteminanten daman te hebben. Dit in legenstelling lot hetgeen 
vmrspeld werd. Er zijn weliswaar vedxteteringen in de gezinsrelaties te constateren, 
maar deze zijsi niel eenduidig aan: de opvang hoe B schrijven. Weekendopvmg 
~01icPm.r voord aan de verwachtingen van áie ouders die de hulp amvroegen ter 
onders tehg  vm hen zelf en hm andere kinderen. De ouders die zich aanmeldden 
om de sociale isolatie van huur gehianidieapte kind te doorbreken, zijn minder positief 
oven de inhoud en vormgeving van de hulpverlening, 
HaolEdstuk 10 bevat de ~onclusies en de aakteveiingen van de studie. Ten amien  
van de stressmodellen wordt onder andere apgernerkl dat e n  inhoudelijke d y s e  
van het totale copingleraein, uitmondend in een dmsificatiescherna en een meetb- 
stmmenit, verder onderzoek op dit gebied km stimuleren en meer inzicht km biedcn 
U? de wijze waarop coping een rol spelt in stressprmessern. Tevens wordt espge- 
merkt dat ondemkers meer recht rauiden dwn aan L a m $ '  bijhage am de 
&orievomieag over stress wmecr  zij meCr complexe ropkg- en swialie-stem* 
dellen muden olyistellen wamin de variabelen aais k&rmclinsch geardend warden 
opgevat en gemdyseerd. Ten aanzien van de baestudeerde hulpvamen woden onder 
andere enige v e r a h g e n  naiw voren gebracht. voor de telewstellende resultaten met 
t n e b e u g  tot de effmlen van de hulp op de striess vm ouders en de detemhmterr 
darnan. 'Ywm zijn ar~ikvelhgen spgesLeld V ~ P  toekomstig onderzmk nam deze 
hulpwonnen en aanbevelingen ter verbetering vm de inhoud van de hulp, waaronder 
craisnkvelingen ter vesscherping van de irrdicatiec~zetia. 

purpose of this swdy is twofold: to investigate the dete of pmnM 
stress in raising a rnemtdy rehdeb M d  at home and to evaluate rexendy dewelo- 
ped. programs in the care for mentally retarded p e m m  and their families. CaLapt~r 1 
intraduces R icbd  S. L m " m a c l t i m d ,  r;o@tiv+phemme:mPIo@cd h r y  rzn 
emotions, s a s s  and coping and developments in g e d  health care and in the care 
for mentally retarded penm in particular. From the sixties m a r & ,  these deve- 
lopments m e r g e d  wfih kh wishes of p m t s  to raise their mentally 
child in their o m  environment. The aswqticm has formerly been made &at parent8 
of mentally retarded cMdnen form a brnogneous group who ase. inwitably 
pyobpathollogically dislturtxJd as a a r c m  to the Wcapped birth. It was 
maloti until the seventies that researctten, inspired by Lazarus' thwreticd dews m 
smss processes, devoted themselves b mn$u~ctitYg studies i m d  at wplahiqg the 
diversity in parental stxessheactio~ls reported h r n  clinical practice. 
Chapter 2 focuses on Lazarus' thmsy on stress. L m s  defines psychological sbhess 
as a particular relationship between ai person gayd the envimnent that is a p p r ~ s d  
by the penon as taxing or exceding h re- available ta him or her and 
e n h g e r i q  his or her well-being. An extensive review ad shdies based on Lazatus' 
theoretical points of view bads to the cmnc1usmm hat  key mceph in h i 8  themy, 
SUI& as cognitive appraisal, coping and coping ~esour@es (e.g. utilitanian r e s m s ,  
pewonality characteristics and socid supErcsrl), m nor clearly md uneq~vwaQly 
dlefuned and opemtiodxed. The sheer nwnba of variables Lazarus m i d e r s  to be 
of interest for rhe adaptatid outcomes af stress processes adds to the theory's 
appeal. It  also cmhihtes to the fact that ~ e s e a r c k ~  generally restrict themselves to 
explore limited segments of his themy. For h s e  reasons, predictions abolllt how and 
w h y  a specific smssfimp situation influences adaptatid auuteomes of stress 
processes can hardy be mde. 
hm chaptier 3 tl?raee causal m&ls are fomdwd relating to smss h pmnb d 
mentally retarded ~ ~ n .  Thue first, basic stress m&l assumes WE the BX&KI~ la3 
which parents actually e x p r i e w  problem, e.g. family dissuption, paactid 
problems, problems with spouse and cxmxm about their other chilhnqs develop 
nuerur; is dimaly determined by: (a) )i mmentdly reti%rded M d ' o  chacb~wtics,  i.e. 
sex, age, intellectual level of htioRing, physical health. behavior problems, social 
~ c ~ o i n i n g  and selficare skills; p a n t  attributes, i.e. age, sociisll c1msJdwcada- 
nal level and ~E-esloti~rn; adt'or (c) sibling fwtmi, i.e. age, number, relationship 
with heir handicapped brother or sister and oPdiual position of the mentally retarded 
child (birth order). This model further m m m  that the parents' psyc~Pogicsll d 
physical well-being is d9irecdy determined by their xtwd pmbllems and is k t l y  
m hdkxitly determined by the hmdicapped cW&s tdmwAe~stics, pmnt attributes 
and/or sibling factors. 
m&l, Rihe coping m&I, aaumes that in addlidcnn to the b~aic model's 
lhe ways parents gemrally ciope with stressful situation8 dsa affect 
Iheir overall well-being. thud m&l, the mid-suppart model, a s m e s  that Irr 
adlclirioirv to the basic nr&l1s &aemhmt% being part of social network W m  
perceiving swid sramrt also influences p a n M  psychoPogical and physical well- 
behag. 
h chpter 4 r w a t  develwmem iF1 ?he Dutch care for memffEuly w m d d  pmaas; 
md their families are wtll-. S h c m a l  andl &tiad pr&lems designated by k k  
FarmaPy Suppad Canferenw (1977) obstacles in raising a mentally retarded child 
im the hame environment are reviewd. These hlu&: (;ail services supplied do wmt 
meet: parental d s ;  (b) the semim sysEm lacks mbrene; (c) service provi~&m 
md pwnls  need to change their ait~tudes; and (dl three gaps in the sellpice supply 
system have to be filled parents need pedagogical assistance, in-hame respite care 
programs and out-of-hame respite care pgms W g  the weken&. This chapter 
fpli-tkr re"Jriews gavement policies; regmhg the: cam for mentally retarded persons 
and &eir families. It is concluded that partly as a cansquenw of depmmend 
regular&jiom many obstacles for parents Ecr raise their han&cap@ child in their o m  
families have been removed throughout the eighties. 
iC3hapkr 5 reviews ttne organisation, ahjmtives, target groups md pr&uras of RhfeR 
ffmily support sewices develqmi in thie seventies. Practical pedagogical family 
support programs @PG) aim to enhance parental resilience by increasing Ue parenh" 
flagogicd oompetence and problem-solving skills. Parents with a rnientd~y 
retarded child who apply for these programs are mnfsmtedl with @aga@cd 
quasGons md problems they are unable to salve without pmfessiond guidance, h- 
home respite ctillre services (PT) me set up to alleviate the parents' buden of care by 
assisting the parents in hmd& practical problems at home. These programs 
generally hclude baby-sitting services, recreational a~tivities for the handicapped 
chilidren and assistance for the pmnD in he  physical care for the handicapped child. 
h ~ m s  providing out-of-home respite care dwkg the weekends (WO) aim ta; 
reduce parental strains by piacing the mentally retarded child out of the hame Ifor the 
weekend. On the basis of this review hypotheses have ken Eamulated regarding Ehe 
ehwactetisdes of families applying far these programs m well as hypxl&es;es 
concerning the pmgms' effects on pmentaJ, stress and its deteminants. 
h chapter 6 the methods used in this study me  described, A detail& questionn&e 
is r n ~ r n e t d  om the basis of stress theories, studies on stress in parents of mentally 
~ tmded  clildnri, the programs under study and htewikriews with parents and sewice 
pmvidess. In the quesdonaire's general sections the theoretical stress camepts have 
ken operationalized. Questions on each of the praganrs under study are irrcluded ;in 
the questionnaire's mare specific sections. Parents who apply for one of the pro- 
grms participating in the study and a control group OF pmnts who da not (wish b] 
apply For these programs have been contacted to eomplete the questionnsuize. AH 
p a n t s  completed the quesgam&'s general sections, both in the pretest rand in the 
posttest after a year. In the pretest, parents have been asked to answer dl quesdlsns 
in the ~ e s h w s  specific &om, in the pasttest p a n t s  &y answed 
qumltiorrs regagding the program ?hey pauficipaw jar. Dam have km a q W  ikam 
Jmmj 1988 to Febmq 3991. This chapter dim & s m m  the desim am3 
swstilcal analyses used in the study. 
h h p t e r  7 results are paesentd camem the study's theamtical objectives: whi& 
lirariables in fthe respective bmic, coping and social-supa models aammt for the 
v~~ in the paren&"syhlo@d mi physid well-king? In exploring h f i t ,  
basic: stress model- multiple cliscri-t analyses have shown h t  Ehe twelve 
handicapped children's potujntidly stressful characteristics studied em be ductx i  to 
f w  actually stressful c~c&ric t ics .  It is fowl lhat the chi1d"s extemdihg 
behavior probiiems, limitations in social functioning, limited sacid md self-cm 
&iUs and p physical k d t h  aggravate h i r  pparenls' problems. Furthermore, 
multiple regressicm andyses have sham hat overall parental well-being is b t l y  
d e t e m W  by one specific pmnt problem, namely family $ismptim, Iaw pmn2stl 
seerlf+steern and a low level of education. Finally, the mentally reWed children's 
externalizing !:behavior psolb1erns and limitations h social lFun6;tiomhg have k e n  
f m d  to affect their parents' well-being indirectly by their feelings of family 
d;ismption. 
The svecond model analysed in this chapter expiloses five taping styles: depressive 
rea~tions, seeking social support, palliatives, avoidance and expression of emotim. 
Adding the five coping styles to the basic: model's determhmts is found to account 
h r  a stakticdly sigmficmt extra proportion d the variance expillained in pmntd 
wel8-being. This caping effect can be ascribed entirely to one of the coping styles: 
depressive reactions. This wphg style is shown to have a negative main effect on 
pmntd  overall well-being. A depressive mpingstylle also Euncdons as a mediator 
between parental family disruption and low self-esteem (M 141e one h d  and 
psychobgicail and physical complaints on the other. 
In the third madel six social supgort indices lbte explorad: marital status, support 
h m  spouse, number of suppcsrtive persons, religious orientadan, support from 
religious orientation and swid isolation. hdygees 01 this social-suppart m&l 
indicate that adding these indices to the basic model's dekminmb acc4~wts for a 
significant extra proportion in the v & m  explaid in p m t d  wierall well-being. 
This effect of smid supparE is entirely explained by the var?l&le "social isolathnn", 
This variable is found b havie ru rn& effect on parental psychological md physi~d 
well-being d, in addition, feeling socially isolated mediates between Emily 
dimption md a law educational level m the one hand and pychos~matic cam- 
plaints on &iffie other. Contrary to pedlictions biased on LmsWeont i ca l  views on 
stress, no moderating effwts of coping and smi J sup~oist m fcaund. 
In &apte:rs 8 and 9 the programs' evaluation results m presented. Data in chapkr 8 
indicate ars hypothesized that parents whcr apply f ix the practical pdagogicd family 
support programs (PP%:) have moae problems snd psyccZrosomatie: mmplahb than 
wnml gmup parents. These PPG-group strains can be asmibaod. to the general 
sefvviices &I& 1 
ta rhuJ ,& h childs mental and 
physicad, development, &I improve family rel%lim and to h p v e  the handic@ 
c%ldQs swid sWHs. 
mgest that parents wko apply fm the &home respite cam pro- 
(pa) hare a higher level of fmf educaPim and expriesrce 
mare ptaliczu.1 pobilems than mtr01 grwp pmats, as hyrpuoksd Their mentally 
a-etmdd child is bund laeking Pn social amd 5eU+m skills. P fm 
I%EW p o g m s  wodly do so hoping to f d  a reliable baby-sitter aP- 
p d  chiEd d hqing to E I  assistance regarding the child% m a t i d  activities. 
F h d y ,  results show that parents applymg for t h ~  out--of-horne weekead progains 
W O }  exp~ence  more fmily disruption and practical problems md am more 
wn@le:md abut their aher children's development &an woritd p p  pmn&. Since 
both groups da not appear lo differ in g e m d  de&- of parental stmss, 
resulk do not indicate teat WG$roup parents b e  mare psy&asomatic complhts 
than control group parents. Pa~~emis apply fm he out-of-home weekend 
partly for reasons which arc in amr- with t2rc p s o g m s W s ,  i.e t 
them mid their lather children, partly for other ~ ~ m m ,  among w k h  h p h g  to 
alleviate the hm&cap@ &Id's (anticipated) lmclhess in the home silttllatian 
figwes p r d o ~ m r l y .  
Chapter 9 focuses 1 p a  the p r o ~ m s '  effects and tlme pmentsbppinins om the 
services received. Analyses reveal that the practical pedagogical family support 
services (PPG) ~omiiderably improve ehe mentally retarded children's s a id  
functioning and social and self-care skills. Cmtraq to predictions some other 
improvements can not be ascribed meqplivocally to the programs. for ins- the 
improvements in the hmdicap@ ichilchn's behavior, the parenas'self-eskem, social 
isolation, problems and psychaPogical a0.d physical well-being. Patents applying for 
the pedagogical prapms h order t~ b m  to handle their hmdic M d " s  
behavior pmblerns and parents hoping to lem b stimulate his or her development, 
seem to profit more from the programs &am parents; who participated for other 
reasons. In general, parents' ophiow h u t  he  ~propgaanrs are found to be very 
positive. 
Data huther indicate that the bhame  respite :em warns (PT) enhanw pate:mtd 
self-esteem. Contrary to the hypothesis, ~e pmgrms me not f m d  to reduce the 
pants '  practical problems. P m n ~ k p S o m  an the range fmm maderate- 
ly to very posidvie. No effwts have k e n  revealed by the 0ut-Of-h~me weekend 
propams (WO} on parental stress Elnd its d l e t e h b .  Contrary to hypotheses the 
improvements in Emily relations reported can not be ascribed wmbigumsly lo the 
pmgranrs. Parents who applied far the oul-af-home weekend programs in order to 
be soppcx&ed sxs a family appear to be more satisfied by the services delivered than 
parents who applied irr order to deviate their h&capped child's loneliness. 
In chapter 10 the major outcams of ~e shdy are reviewed. Cio~lsidwhg uhe study's 
~ o m t i c d  objectives, it is suggested that a mntent malysis of tPne em& cap@ 
damah, resulting in a cliwsifi~ation scheme md a measmment dewice, might 
stimulate further Yesearch in this dornacin, .thus clarifying b e  pnxesses underlying the 
influence af coping an adaptatiad loutcomes of stness pmsses.  Mo~ceaxler, 
resewhers might do more justice to Lazarus' hdmenrir l  conltributio~~ to lthe s m s  
fielYd in fmulat ing mom complex coping and social suppart mMds in which 
wt-iables would be mated as if they we= causally linked and mdysd  accordinghy. 
Cansidering the programshewduatjlcsn resalts, some p d i m m a ~ y  =as@- is prop- 
sd in an attempt to fmd explaunaltjons for the unsatisfactory results regarding the 
effects ol the family support programs m parental stress md its delemirumts. 
Finally, reeolrnmandatioras are presented ta improve: fuhm evaluadans of Emily 
support pmgms md to tomprove the gra@ms"costtents. 
